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Acquired  Brain  Injury  (ABI):  ‘Damage  [that] may  be  caused  traumatically  (i.e.  by motor 
vehicle  collision,  fall,  assault,  sports  injury)  or  through  a  medical  problem  or  disease 






Brain  Injury  Survivor  (BIS):  ‘Someone who  sustained a non‐fatal  brain  injury  that  causes 
some loss of functionality’ (definition by author).  
 
Doing:  ‘Actual  engagement  in  occupation,  experienced  as  embodied  action  or  mindful 
activity unfolding through time’ (Hocking, 2000:148).  
 



























Occupational  Imbalance:  ‘A  lack  of  balance  or  disproportion  of  occupation  resulting  in 
decreased well‐being’ (Wilcock, 2006:343).  
 
Occupational  Performance:  ‘The  ability  to  choose,  organize  and  satisfactorily  perform 
meaningful  occupations  that  are  culturally  defined,  age  appropriate  for  looking  after 









Primary  Caregiver:  ‘The  one  person  most  responsible  for  providing  care  to  the  [older] 





















Terminology:  In most  of  the  literature  reviewed  for  this  study,  authors  either wrote  on 
individuals  with  traumatic  brain  injury  (TBI)  or  on  individuals  who  sustained  a 
cerebrovascular  accident  (CVA).  The  term  ‘acquired  brain  injury’  (ABI)  incorporates  both 



















of  the  caregivers  who,  according  to  the  literature,  are  in  the  majority  of  cases  their 
mothers.  Occupational  therapists  working  with  ABI  survivors  liaise  closely  with  their 
primary  caregivers  who may  present  as  ‘second‐order  patients’  seeking  support  for  the 
challenges  of  the  caregiving  role.  Literature  suggests  that  attending  to  the  needs  of 
maternal  caregivers  as  potential  ‘second‐order  patients’  promotes  the  provision  of  good 
care and the attainment of positive rehabilitation outcomes for the ABI survivors. Research 
problem:  Paucity of  information about and understanding of  the experience of maternal 
caregivers  of  adult  children who  are  brain  injury  survivors  limits  the  contribution, which 
occupational  therapists  can  make  in  working  with  maternal  caregivers  as  second‐order 
patients. Research  Purpose: To  increase  the  knowledge  base  for  incorporating maternal 
caregivers  as  second‐order  patients  in  occupational  therapy  and  other  interventions  for 
adult ABI survivors. Research Aim & Objectives:  The aim of this study was to explore the 
perceptions of maternal caregivers of ABI survivors. The objectives were to describe what 
mothers  think  caregiving as  an occupation entails  and how  they,  as occupational beings, 
perceive  the  caregiving  role.  Research  Design:    A  collective  case  study  was  conducted, 
incorporating  four  cases  of  maternal  caregivers  identified  through  purposive  sampling. 
Research Methods: Face‐to‐face in‐depth interviews were conducted until data saturation 
was  reached.  Approximately  two  hours  of  interview  data  was  collected  from  each 
participant.  Data  was  captured  via  audio  recordings.  Following  each  interview,  the 
researcher wrote up  field notes and  interpretative accounts. Data analysis: Transcription 
of recorded data enabled the researcher to do an interpretive inductive within and cross‐
case  analysis. Findings:  One  theme  ‘Being  the  Holding  Environment’;  two  categories 





caregiver  strain  and  constructive  control  of  caregiving  create  particular  tensions,  which 
warrant attention when considering mothers as second‐order patients. 
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The  onset  of  an  acquired  brain  injury  (ABI)  generally  occurs  without  warning  and  has  a 
huge impact on the ABI survivor and his or her family (Engström & Söderberg, 2011:253). 
According to Hafsteinsdóttir and others (2011:9), family members often become the main 
caregivers  of  the  ABI  survivor  and  are  faced with  this  new  role without warning.  As  the 
brain  injury  occurs  so  suddenly,  the  acquisition  of  the  caregiver  role  is  very  immediate. 
Family members  often  lack  practical  caregiving  skills, which  can  lead  to  feelings  of  ‘not‐
coping’,  stress,  and  feelings  of  being  overburdened  with  additional  role  demands. 





This  study  was  motivated  by  the  personal  clinical  observations  of  the  researcher  as  an 
occupational  therapist  at  a private  rehabilitation  facility  for adult neurological  conditions 
where  the  needs  of  maternal  caregivers  regularly  surfaced  as  a  priority  service  area. 
Clinical experience suggests  that mothers are  resilient  in being caregivers. They  reported 
devoting themselves tirelessly and altruistically to the care of their adult son or daughter. 
At  the  same  time,  they  reported  and  showed  signs  of  experiencing  stress  due  to  the 
demands of suddenly having to care for an adult child who prior to the ABI was leading an 
independent life. The mothers appeared to be pushing themselves to fulfil their caregiving 
role  (Pickens, O’Reilly & Sharp,  2010:237);  this  raised questions  about  the  impact of  this 
unexpectedly  acquired  occupation  on  their  own  health  and  well‐being.  Pickens,  O’Reilly 
and  Sharp  (2010:236)  suggest  that  ‘caregivers  should  be  thought  of  as  “second‐order 
patients  in their own right”’ due to the intense demands that being a caregiver places on 
them.  Stress  and  the  caregiving  burden  has  been  extensively  described  in  the  literature 
(Gan and others, 2006; Kreutzer and others, 2009:239; Pickens O’Reilly & Sharp, 2010:236).  
The  role  that  family  members  play  in  the  rehabilitation  of  the  ABI  survivor  is  crucial; 
especially the strain on the caregiver due to the multitude of caregiving tasks also requires 
consideration in the rehabilitation process.  (Kreutzer and others, 2009:545). In agreement 












them with caring  for  themselves within  their caregiver  roles. The  focus of  this  study was 
therefore  identified  as  a  response  to  the  absence  of  occupation‐focussed  literature  on 
maternal caregiving in the context of ABI.  
 
1.2 Acquired Brain Injury (ABI) 
The  increasing  prevalence  of  ABI  cases  in  South  Africa  points  to  the  importance  of 
rehabilitation  professionals  in  general  and  occupational  therapists  in  particular  learning 
more about the needs of maternal caregivers. The main causes of ABIs are cardiovascular 
accidents  (CVAs) and traumatic brain  injuries  (TBIs). CVAs may occur as a result of cardio 
vascular  diseases  (CVD)  or  as  a  result  of  TBI.  The  prevalence  of  CVDs  is  increasing  in 
developing countries including South Africa (Mbewu & Mbanya, 2006:309‐310). According 
to Mbewu & Mbanya (2006:305), CVAs account  for 7% of deaths  in South Africa. Strokes 
[CVAs]  are  the most  common  cause  of  disability  in  the  developed world  (Hafsteinsdóttir 
and others, 2011:14). CVAs can be lifestyle related, which affects predominantly the older 
part  of  a  population.  CVAs  in  young  adult  populations  can  be  caused  by  aneurysms  or 
infectious  diseases  of  the  brain  (for  example positive HIV‐status  and AIDS).  According  to 
Hoffmann  and  others  (2000:233),  an  ‘association  between  HIV  and  cryptogenic  stroke’ 
exists, with  CVAs  found  to  be  co‐morbid with  a  positive  HIV  status  in  the  South  African 
context. Although the benefits of anti‐retroviral medication enable people to have a good 
quality  of  life  in  spite  of  HIV  infection,  disability  associated with  a  positive  HIV  status  is 
multi‐dimensional,  and  ‘the dimensions  of  disability’  (Hanass‐Hancock,  2009)  include not 
only physical impairments but also emotional challenges as well as social stigma for people 
living with HIV/AIDS  (Watson & Fourie, 2004:46‐47).  In  such  cases mothers  can be  faced 
with complex demands ‐ physical as well as emotional and psychological ‐ on their role as 
caregivers when caring for a son or daughter who has a life‐threatening disease (HIV/AIDS) 
in  addition  to  an  ABI.  Furthermore,  the  socio‐political  environment  of  low‐income  peri‐
urban areas  in Cape Town can make  it difficult  if not  impossible  to obtain  the necessary 















the  epidemiology  of  brain  or  head  injuries  has  never  been  conducted  in  South  Africa 







1.3 Caring for persons with ABI 




Many mothers  are  acting  as  caregivers  of  a  child who  has  become  a  disabled  adult  ABI 
survivor,  but  little  is  known  about  how  they  execute  and  experience  the  acquired 
occupation of  caregiving. Although extensive  literature exists  about  caregiving  in  general 
(Lin,  2011:96; Moghimi,  2007:269‐279;  Coutinho, Hersch & Davidson,  2006:47‐61;  Jones, 
Hocking & Wright‐St. Clair, 2010:4‐13), the occupational therapy literature about the needs 
of mothers  associated with  the occupation of  caregiving  is  limited.  Knowing more  about 
what this occupation entails and how mothers perceive their acquired caregiving role will 
inform  the  contribution  that  rehabilitation  can  make  towards  addressing  caregivers  as 
second‐order patients in the context of ABI.  
 
Statistically,  mothers  are  more  likely  the  ones  fulfilling  the  role  of  caregivers  for  ABI 
survivors:    ‘although  spouses  have  been  primary  caregivers  for  about  25%  of  survivors, 
mothers have filled that role for about 50% of survivors’ (Wongvatunyu & Porter, 2005:48). 
It  appears  to  be  a  general  expectation  across  cultures  that  mothers  are  the  primary 
caregivers  of  their  children  (Du  Toit,  2010:71). Mothers  are  caregivers  by  virtue  of  their 
socio‐biological  position.  To  care  for  their  children  is what  is  naturally  expected of  them 
and  their  role  of  being  a  mother  (Heard  and  Lake,  1997:3).  Similarly,  Porter  &  Kelso 














explains  that  the  lack of  awareness  amongst occupational  therapists  in  this  area may be 
the  result  of  the  commonly  used  definition  of  ‘occupation’  that  still  dominates  most 
theoretical  concepts  in  occupational  therapy.  ‘Occupation’  is  usually  defined  by 
categorizing activities that people engage in  into three different areas, namely  ‘self‐care’, 
‘productivity’ and ‘leisure’. Caregiving does not fit into any of the above categories, which 
is a concern when wanting to  incorporate caregivers  into occupational  therapists’ service 
provision. The researcher thus sees the need to include a fourth category, ‘care of others’ 
into the definition of occupational therapy.   
Another  definition  of  ‘occupation’  provided  by  Hagedorn  (1995:299)  advises  that 
occupation is ‘an organized form of human endeavour having a name and associated role 
title’  and  therefore  includes  caregiving as an occupation. However,  the understanding of 
the  categories  that  make  up  the  definition  of  occupation  as  stated  above  may  prevail 
though  in  the  practice  of  occupational  therapists.  Th   occupation  of mothering  includes 
what a mother does (doing), how a mother sees herself (being), and how the experiences 
of  motherhood  affect  future  participation  in  a motherhood  role  (becoming).  The  doing, 
being  and  becoming  shape  the  occupational  identity  and  contribute  to  the  journey  of 
understanding  of  ‘who  one  is  and who  one wishes  to  grow  to  be’  (Del  Fabro  Smith  and 




Providing  the best possible  care or making effective decisions  for  their  loved ones  is not 
something  that  ABI  caregivers  automatically  know  how  to  do.  Being  unfamiliar with  the 
medical, behavioural and  functional  implications of ABI can  leave them feeling  frustrated 
and  helpless  (King  &  Quill,  2006:  704).  Furthermore,  mothers  providing  care  to  ABI 
survivors may experience a lack of occupational balance (Wilcock, 2006:343) and wellbeing 
due to the high caregiver demands. Providing for the needs of the ABI survivor in addition 
to  attending  to  other  family  members’  needs  can  place  a  tremendous  strain  on  the 













The  rehabilitation outcome  for  the brain  injury  survivor  can be negatively affected  if  the 
caregiver  finds  herself  stressed  and  in  compromised  health,  whether  linked  to  the 
caregiving role or not. The literature shows that good health and wellbeing of the caregiver 
positively  influence  the  health  and  wellbeing  of  the  brain  injury  survivor  (Verhaeghe, 
Defloor  &  Grypdonck,  2005:1008;  Kreutzer  and  others,  2009:536;  Gan  and  others 
2006:587;  Engström &  Söderberg,  2011:258).  Sullivan  and  others  (2011:643)  advise  that 
emotional  and  cognitive  development  is  linked  to  the  quality  of  care  received  from  the 
mother. They are referring to a sculpting of the brain. In reference to adult ABI survivors it 
emphasizes the mothers’ possible impact on the recovery of the injured brain of their adult 
children.  The  need  for  the  maternal  caregiver  to  care  for  herself  is  therefore  crucial. 
Occupational therapists and other rehabilitation providers would benefit from attending to 
the  needs  of  caregivers  as  potential  second‐order  patients  who  play  a  pivotal  role  in 
promoting  the  healthy  adjustment  of  the  ABI  survivor  throughout  the  rehabilitation 
process.  
 
1.4 Problem statement 
There is little information in the professional literature about the perceptions of maternal 
caregivers  of  adult  ABI  survivors  with  regards  to  how  they  execute  and  experience  the 




















 1.6 Purpose of the study  
The  purpose  of  this  study  is  to  increase  the  knowledge  base  for  incorporating maternal 
caregivers  as  second‐order  patients  in  occupational  therapy  neurological  rehabilitation. 
Occupational therapists may benefit from knowledge on how maternal caregivers perceive 
the  occupation  of  caregiving  in  order  to  integrate  this  into  their  clinical  approach when 




maternal  caregivers  can  generally  be  better  understood  within  the  service  provision  of 
occupational therapy to the client and the family, especially to the mothers.  
 























































This  chapter  has  given  an  introduction  to  the  research  topic  and  study  population, 
providing background  information about ABI and  its  impact on primary caregivers, which, 
according  to  the  literature,  is  usually  the  mother.  It  has  been  argued  that  more 
understanding  is  needed  about  the  ways  in  which  mothers  execute  the  occupation  of 
caregiving  and  how  they  perceive  the  caregiving  role.  The  importance  for  occupational 
therapists  and other health practitioners  to  learn more about maternal  caregivers’  needs 
when  acquiring  the  role  of  caregiver  of  adult  ABI  survivors  has  been  highlighted.  An 
explanation was provided for how this study arose out of the clinical observations made by 
the  researcher.  It  was  pointed  out  that  although  maternal  caregivers  show  resilience  in 
their occupation of caregiving, they also report a high  level of stress which can  impact on 
their health and well‐being. Furthermore, the  impact that the caregiver’s health and well‐
being  has  on  the  rehabilitation  potential  of  the ABI  survivor was  emphasized,  suggesting 
that  caregivers  may  need  to  be  viewed  as  ‘second‐order  patients’  deserving  focussed 

















caring  for  a  family  member  as  opposed  to  doing  care  work;  articles  that  investigate 
caregivers  doing  care  work  have  been  excluded.  Literature  on  ‘burden  of  care’  was 
selectively  included  as  here  the  focus  is  predominantly  on  the  negative  impacts  that 
caregiving  has  on  the  non‐related  caregiver  and  provides  restricted  insight  into  the 
complexity  of  the  maternal  caregiving  role  and  possible  positive  outcomes  of  this 
occupation. In the past ten years there has been an increase in the body of research on the 
impact that ABI has on families but this area still remains under‐investigated. Most of the 
research  focuses  on  the  brain  injury  survivor.  This  trend  can  be  observed  particularly  in 
nursing  research  (Wongvatunyu  &  Porter,  2005;  Anderson,  Parmenter  &  Mok,  2002; 
Verhaeghe,  Defloor  &  Grypdonck,  2005).    Increased  research  on  ABI  and  caregiving  has 
been  conducted  in  the  rehabilitation  sciences  (Visser‐Meily  and  others,  2005;  Hanks, 
Rapport & Vangel, 2007). In occupational therapy and occupational science literature little 





2.2 Care implications of Acquired Brain Injury (ABI)  
Even  though  the  advancement  of  medical  knowledge  and  assistive  technology  have 
contributed to a  longer  life span of people post ABI, ABI survivors are often  faced with a 
life  that  is marked by  physical,  cognitive,  emotional,  and behavioural  difficulties  and  are 
dependent on therapy in the short and long term (Ghajar, 2000:923). Families usually have 
to get  involved  in  the different areas of  the ABI  survivor’s everyday  life. This  can  include 
activities of daily living, structuring, planning and organizing the ABI survivors’ life, as well 
as  assisting  with  physical  and  cognitive  exercises  to  promote  rehabilitation  (Degeneffe, 













often  related  to  vision  and  other  sensory  deficits,  i.e.  position  of  body  in  space, 
paraestesia, perception of sound, temperature etc. (Degeneffe, 2001:258). Muscle spasms 
can present a risk for contractures and require a high  level of care such as stretching the 
limbs and  re‐positioning  the ABI  survivor 2‐3 hourly  to avoid  these as well  as  to prevent 
bed  sores.  Emotional  problems  inform  behavioural  problems  which  can  present  as 
depression,  anger,  anxiety,  low  levels  of  self‐esteem,  and  apathy  (Degeneffe,  2001:258). 
Cognitive  problems  frequently  occur  in  the  form  of memory  loss,  attention  deficit,  poor 
concentration and processing deficits, amongst many others (Degeneffe, 2001:258). Any of 
these  problems  can  present  the  caregiver  with  a  high  demand  on  their  physical  and 
emotional  involvement  to  support  and  often  has  a  great  impact  on  the  caregiver’s 
wellbeing.  This  impact  wears  down  on  the  caregiver  and  should  be  attended  to  by  the 
rehabilitation  team  as  it  is  of  utmost  importance  for  the  caregiver  to  maintain  his/her  




needs  of  their  families.  Kreutzer  and  others  (2009:535)  suggest  that  as  a  result  of  these 
constraints, clinical staff and therapists often pursue the primary goal of assisting the brain 
injury  survivor  to  regain  some  functional  capacity.  The  service  provision  of  occupational 
therapists  in  clinical  practice  is  often  limited  to  facilitating  training  of  activities  of  daily 
living  (ADL)  or  impairment  focussed,  component‐based  interventions  or  assessing  the 
client  for  his  needs  regarding  assistive  devices.  Therapists  have  little  opportunity  to 
address  the wider occupational needs of  survivors, and even  less opportunity  to  support 
and  guide  family  members  who  take  on  caregiving  responsibilities.  The  wider  needs  of 
survivors amongst others are: time for neuro‐behavioural recovery, discharge planning as 





received  any  guidance  to  help  them  adapt  to  this  kind  of  situation.  Kreutzer  and  others 











families  to cope with  the new tasks  that  they are  facing. The  length of hospitalization of 
the ABI survivor does not allow for families to recover from the shock caused by the initial 
injury,  let  alone  prepare  for  the  complex  demands  of  provision  of  care  that  may  be 
required  of  them.  Hafsteinsdóttir  and  others  (2011:16)  have  indicated  that  the  lack  of 
sufficient  education made  available  to  stroke  survivors  and  their  caregivers  can  result  in 
‘misconceptions, anxiety, fear, poor health status and emotional problems like depression’.  
 
2.3 Physical tasks of caregiving 
  A  large  number  of  ABI  survivors  present  with  physical,  cognitive,  emotional,  and 




others, 2010:238). According  to Degeneffe  (2008:11),  the caregiving  tasks can be divided 
into  ‘affective  and  instrumental  social  supports’.  Affective  support  consists  of  the 




























injury  survivor while  trying  to  protect  her  own  physical  health  and wellbeing.  Cognitive, 
emotional  and  behavioural  problems  can  be  an  extreme  stress  factor  for  the  caregiving 
mothers as they have to remain patient, understanding and caring 24 hours per day, every 
day. This can be a great stressor and present a burden for the caregivers (Visser‐Meily and 
others,  2005:257).  The  impact  that  these  problems  have  on  the  family  functioning  is 
evident  from  the  findings of Verhaeghe, Defloor  and Grypdonck  (2005:1009) who  stated 
that 30% to 50% of couples get divorced within eight to ten years following the injury of a 
family member. Gan and others (2006:587) emphasized that the rehabilitation outcome for 
brain  injury  survivors  is  closely  linked  to  the  health  of  the  family  or  support  structure. 
Kreutzer  and  others  (2009:536)  stated  more  specifically  that  the  quality  and  extent  of 
recovery of the brain  injury survivor  is directly  linked to the ability that a family shows in 
coping  with  the  stress  associated  with  caregiving.  This  highlights  the  importance  of 
incorporating  the  caregiver  into  the  occupational  therapy  service  provision  as  second‐
order patients. As their health and well‐being is directly linked to the health and well‐being 
of  the  ABI  survivor,  occupational  therapists  can  positively  impact  on  the  maternal 
caregivers’  health  through  a  wider  scope  of  service  provision.  As  mothers  most  often 
become the main caregivers, it is of value to consider the findings in the literature stating 
that  many  of  the  mothers  who  engage  in  the  occupation  of  caregiving  present  with 
psychological distress due to the impact that the provision of care has on them (Kreutzer, 
Gervasio  &  Camplair,  1994:197).  Wallace  and  others  (1998:485)  claim  that  67%  of 
caregivers who were either  spouses or parents  indicated a negative  life change one year 
post injury. A significant factor that is putting strain on the maternal caregivers is assumed 
to be the lack of balance in their lives. Wilcock (2006:343) emphasizes in her definition of 
occupational  balance  the  ‘need  for  balance  of  engagement  in  occupation  that  lead(s)  to 














The  role  demands  of  being  a  caregiver  and  performing  the  occupation  of  caregiving  are 
very high and are commonly referred to in the literature as ‘caregiver burden’ (Lehan and 
others, 2012:87‐95;  Moghimi, 2007:269‐279; Brachtesende, 2004:13‐7; Chronister & Chan, 
2006:190‐201).  As  indicated  previously,  literature  about  burden  of  care  has  not  been 
extensively reviewed because of  its exclusive focus on burden instead of also considering 
the  benefits  of  caregiving.  Caring  for  a  loved  one  and more  specifically  one’s  own  child 
contains  many  aspects  that  are  not  simply  classifiable  as  ’good’  or  ‘bad’.  Conversely, 
caregivers  may  perceive  their  caregiving  responsibilities  as  rewarding  and  empowering 
(Schwartz  and  Gidron,  2002,  in  Green,  2007:151).  Occupational  therapists  need  to  be 
aware of the multitude of demands maternal caregivers may experience that are interlaced 
with  their  own  understanding  and  desires  regarding  their  roles  as  mothers.  They  may 
experience  burden  but  at  the  same  time  they  are  providing  care  to  their  child  and 
contribute to his/her recovery and the attainment of positive rehabilitation outcomes.  
 
2.5 Burden of care 
Caregiving of ABI survivors place a complex demand on the caregivers, and burden of care 
is  likely  to be perceived at  some point  in  time.  It  is  an occupation  that  is often acquired 
without warning and always lies beyond the caregivers’ control. The new role often comes 
with many challenges that are not only constituted by the physical  impact of provision of 
care  but  also  by  behavioural  changes  of  the  brain  injury  survivor.  The  lifestyle  of  the 
caregiver is often affected by a lack of social contacts as well as the lack of pursuing own 
interests  and  activities  (Hanks  and  others,  2007:43).    As  caregiving  can  be  a  very  time‐
consuming task that requires a lot of patience and strength (emotional and physical) from 
the caregiver,  it  is  crucial  that  the mothers have a  support  system  in place  that not only 
assists them with caregiving tasks but attends to their emotional needs as well. In response 
to  this,  research  has  alerted  to  the  caregivers’  perception  of  burden  and  depression  at 
different times after the brain injury (Wells and others, 2005:1106).  
 
Caregivers  spend a substantial part of  their days doing,  consisting of practical assistance, 
being  with,  talking  or  other  household  activities  related  to  caring  for  the  ABI  survivor 
(Pickens and others, 2010:238). But care is usually not just required by the ABI survivor but 
by other  family members  as well, with  the  caregiver  also having  to  attend  to household 














However,  by  foregrounding  the  presumed  negative  aspects  of  caregiving,  insufficient 
attention is given to highlighting its positive aspects. Some of the literature indicates that 

















generally  assumed,  without  considering  the  possibility  of  mothers  experiencing  positive 
aspects  of  their  role.  Emotional  distress  of  mothers  of  children  with  disability  is 




for  caregivers  are  aimed  at  reducing  the  negative  consequences  of  caregiving.  They 
suggested that occupational therapists are skilled to administer interventions that support 




possible  explanations  for  that  can  be  found  in  a  study  by  Engström  and  Söderberg 
(2011:258) who stress the fact that people are interconnected by emotional ties and that 
these are  fundamental  to being human. Families are motivated  to care  for a brain  injury 
survivor because they feel it is beneficial, not just for the care recipient but for themselves 
in  return.  In  short,  the  literature  suggests  that  any  intervention  with  caregivers  should 













2.7 Caregivers as second-order patients  
Foregrounding  caregivers  as  second‐order  patients  does  not  mean  that  they  are 
pathologised,  but  rather  that  their  needs  are  also  addressed  as  part  of  the  recovery 
journey  of  the  ABI  survivor.  Pickens,  O’Reilly  and  Sharp  (2010:236)  promote  addressing 




resource  for  the  brain  injury  survivor,  and  if  caregiver  needs  are  not  met,  they  may 
experience difficulties to meet the needs of the brain injury survivor or will only be able to 
do  so  in  a  compromised  way.  Consequently,  there  are  expectations  of  maintaining  the 
same  role  before  and  after  brain  injury  towards  the  mothering  role  in  the  event  of  a 
medical diagnosis (Fujii, 2005:54). Subsequently, the mother begins to feel that she alone 
can  protect  her  child  and  ultimately  takes  on  sole  responsibility  as  caretaker.  This  self‐
imposed  role  expectation places  a big burden on  the maternal  caregiver with  regards  to 
time management, restrictions on own personal time and coping with stress and anxiety, 
worry and doubt. As a result, occuptional imbalance may occur which can lead to ill‐health 







to  be  able  to  support  and  nurture  their  ABI  survivor  son  or  daughter  (Visser‐Meily  and 
others,  2005:257).  Verhaeghe,  Defloor  &  Grypdonck  (2005:1008)  emphasized  that  the 
better  family  members  are  adapted  to  the  new  situation  of  caring  for  a  brain  injury 
survivor, the better the potential for adaptive functioning of the brain injury survivor. Little 
information is however available on the perspectives of maternal caregivers regarding the 
demands  and  impact  of  caregiving  as  an  acquired  occupation,  making  it  difficult  for 
rehabilitation  professionals  to  formulate  their  interventions  for  these  second  order 











facilitate  a  healthy,  balanced  lifestyle,  incorporating  the  role  of  being  caregivers  whilst 
maintaining previous roles and occupations. 
  





Occupations  should  be  meaningful,  purposeful  and  health  promoting  (Clark,  1997:86). 
Caregiving is a major occupation for the research participants and is no doubt purposeful, 
although  the  meaning  cannot  be  assumed  by  health  care  providers.  Meaning  differs 






patience  and  good  organisational  skills with  regards  to  balancing  other  role  demands  as 






better  strategies or  coping  skills.  A  significant  factor  that  influences  the balance  and  the 
state of being capable or knowing how to do something is occupational resilience (Candian 
Association  of  Occupational  Therapy,  2009).  According  to Mannion  (1996:14),  resilience 
describes ‘how family members experience a process of constructive change and growth in 
















the  caregiving occupation,  they  also  indicate positive  aspects  of  care.  The  literature  also 
highlights how little occupational therapists and other health professionals know about the 
perceptions of maternal caregivers and their needs. Pertinent to the research question  is 
the  fact  that  the  literature  endorses  that  caregivers  should  be  incorporated  into 
occupational  therapy  interventions  as  second‐order  patients.  Occupational  therapists 
could enhance maternal caregivers’ well‐being with a resulting benefit to the health of the 































3.1 Introduction  
This chapter describes the qualitative nature of the study. It explains the research design, 
the  methodology  used,  and  how  the  data  analysis  was  performed.  The  research 




A  qualitative  descriptive  research  design  was  chosen  for  this  study  because  of  the 




in  the  caregiving  role  of  ABI  as  a  health  condition.  They  were  therefore  able  to  give  a 
qualitatively  descriptive  and  rich  personal  account  of  their  individual  experiences within 
their specific contexts.  
 
3.3 Theoretical premises  
The theoretical premises of this study are derived from three different sources. The first is 
the  field  of  occupational  therapy medical  rehabilitation,  and  the  second  is  occupational 
science.  The  American  Occupational  Therapy  Association  (AOTA:  2012)  defines 
occupational therapy medical rehabilitation as  ‘an  individualized evaluation, during which 
the  client/family  and  occupational  therapist  determine  the  person’s  goals.  A  customized 
intervention to improve the person’s ability to perform daily activities and reach the goals 
and an outcomes evaluation to ensure that the goals are being met and/or make changes 
to  the  intervention  plan’.  The  occupational  therapy  profession  promotes  health  by 
enabling people to perform meaningful and purposeful occupations (Wilcock, 2006:5), with 
caregiving being a major occupation for the research participants. Theoretical premises of 
occupational  science,  namely  occupational  imbalance  (Townsend  &  Wilcock,  2004)  and 
















A  collective  case  study methodology  was  used  which  is  based  on  the  investigation  of  a 
phenomenon  through  studying  different  cases  (Stake,  2006).  It  can be understood  as  an 
instrumental study, extended to more than just one case (Stake, 1998). In an instrumental 
case  study,  some  cases  are  more  useful  than  others.  Typical  cases  can  illustrate  the 
phenomenon  under  study  well,  but  atypical  cases  often  bring  out  aspects  that  may  be 
overlooked in typical cases.  
The mothers gave a personal account of  their  individual experiences within  their  specific 
contexts.  The  interest  in  each  case  was  intrinsic  ‘because  we  need  to  learn  about  that 
particular  case  and not  a  general  problem’  (Stake,  1995:3). At  the  same  time,  the multi‐
case  researcher  starts  with  studying  cases  ‘in  terms  of  their  own  situational  issues, 
interprets  patterns  within  each  case,  and  then  analyzes  cross‐case  findings  to  make 
assertions  about  the  binding’  (Stake,  2006:10).  Commonalities  and  differences  between 
the cases were extracted by within‐case and across‐case analyses. Patterns that emerged 












3.5 Methods of data collection 
 
  3.5.1 In-depth interviews  
Data was obtained through face‐to‐face  in‐depth  interviews (Keen & Packwood, 2000:55; 
Rice & Ezzy, 1999:65; Taylor, 2005:39). The interviews were intended to obtain a personal 
story  of  each  mother  about  how  they  perceive  the  occupation  of  caregiving  and 
themselves as occupational beings carrying out the caregiving role. The uniqueness of each 
case  was  emphasized  by  adjusting  the  interview  schedules  according  to  the  emergent 
stories.  The  interviews  were  conducted  using  a  set  of  beforehand  defined  probing 
questions  (Appendix  D)  that  facilitated  the  provision  of  an  unrestricted  account  of  the 
impact of the son’s or daughter’s brain injury on the mother’s life as an occupational being 





be  introspective  about  their  feelings,  experiences,  hardships  and  joys,  i.e.  their  ‘being’ 
perspectives,  associated  with  the  ‘doing’  of  the  everyday  caregiving  activities  and  tasks 
(occupation). 
 
3.5.2 Case and field notes 
Field  notes  were  written  in  a  research  journal  immediately  after  the  interview  was 
completed as it could have been disturbing to do this while the interview was taking place. 
‘Important  additional  information  such  as  [the  researcher’s]  views  and  the  respondent’s 
nonverbals’ (Thorpe & Holt, 2008:3) as well as the ‘participant’s behaviour and contextual 
aspects of the interview’ (Mack and others, 2005:33) were part of the documentation. As 
suggested by Mack  and others  (2005:21),  the notes were  as  detailed  as  possible  so  that 
they could be used as  data in the analysis process. Field notes enrich thick descriptions of 
the  individual  cases.  Key  words  and  phrases  were  initially  hand‐written  in  a  research 


















3.6 Pilot study 
A  pilot  study  was  conducted  prior  to  the  main  study  as  it  assisted  with  refining  the 
phenomenon under  investigation  (Todres, 2005:108). Seidman  (2006:39)  strongly advises 
the use of piloting of a proposed study to gain clarity about the interviewing process: ‘the 
pilot  can  alert  [the  interviewer]    to  elements  of  their  own  interview  techniques  that 
support the objectives of the study and to those that detract from those objectives’.  
Two research participants for the pilot were identified via purposive sampling, in the same 
way as  the participants of  the main  study.  Interviews were conducted with Babalwa and 
with Erika to pilot  the  interview schedule, and subsequently changes were made prior to 
conducting  the main  study. After  transcription of  the  two  interviews  it became apparent 
that the information gathered was not saturated. This resulted in the researcher reflecting 
on  her  experience,  discussing  her  findings  with  her  supervisors  and  then  revising  the 
interview  schedule,  according  to  Seidman’s  suggestions  regarding  ‘piloting  your  work’ 
(2006:38‐39).  The prompting questions were refined accordingly, i.e. some questions were 
re‐worded while others were added or deleted1.   The  interview data  from the  interviews 
with  the  two pilot  participants,  Babalwa  and  Erika, was  also  used  for  the main  study;  in 


















3.7 Case sampling procedures  
The study population consisted of four mothers who are caregivers of adult ABI survivors in 
the  larger  Cape  Town  area  and  who  were  identified  to  be  representative  for  the  study 
under  investigation. The researcher contacted colleagues  from different disciplines  in the 
field  of  neuro‐rehabilitation  and  identified  four  mothers  from  different  socio‐economic 
backgrounds. Furthermore, the time lapsed since onset of injury and the length of having 
been  caregivers  varied;  this  allowed  for  a  broader  spectrum  of  experiences  of  the 
caregiving role. Four cases were considered an appropriate sample size for this study due 
to  the  density  of  descriptive  data  which  was  likely  to  come  forth  from  the  individual 
interviews. As there is no need in qualitative research to do proportional sampling, it was 









































3.8 Sampling method 
• Recruitment  of  participants  was  done  via  purposive  sampling,  i.e.  typical  cases 
‘representative of the population’ under study were selected (Rule & John, 2011:22).  
• Maximum variety was ensured by selecting participants that provide a wide variation 
in  descriptive  characteristics  (Laliberte‐Rudman  and  others,  2001).  To  assist  the 
researcher with  the  selection  of  participants,  the  questions  of  the  data  sheets were 
discussed with  the  referral  source  (therapists,  doctors)  prior  to making  contact with 
the prospective participant. The criteria used were socio‐economic backgrounds; time 
lapsed since injury and duration of the caregiver role.  





used  to  inquire  about  potential  research  participants.  The  Occupational  Therapy 
department  at  a  government‐funded  teaching  hospital  in  Cape  Town  that  renders 
neurological public sector services was approached to obtain access to mothers whose 
children  may  not  be  part  of  any  support  groups  or  actively  in  therapy.  Possible 
                                                                                                                                                                                             
4 The use of a translator was perceived as disruptive to the data collection environment and could have led to 
bias in the analysis process. The presence of a third person at the interviews could have been intimidating and 














support  groups  and  community members,  but  this was  not  the  case  as  the  required 
number  of  participants was  obtained  through  referrals  by  professional  colleagues  in 
the  private  rehabilitation  sector  as  well  as  by  one  of  the  doctors  at  the  hospital 
indicated  above.  The  researcher  was  fortunate  to  recruit  four  eligible  research 
participants  in a  short period of  time as colleagues approached  responded promptly. 
To ensure confidentiality, participants were only approached once their verbal consent 
was obtained by the referring person.  
• The  researcher  contacted  the  prospective  participants  telephonically;  information 
about  the  purpose  of  the  study  was  given  and  an  initial  informal  screening  of  their 
eligibility to participate was done (see inclusion and exclusion criteria, Section 3.7). The 
researcher  asked  about  the  time  passed  since  the  onset  of  injury,  the  duration  of 
having been caregivers, the age of the ABI survivor at the time of injury, if the maternal 
caregiver was  living with  the survivor;  it was also ensured  that  the survivors had not 
yet  resumed their previous occupation or any other occupation  that  they engaged  in 
for more than five hours per day.  
• Once  prospective  participants  agreed  to  take  part,  an  appointment  for  the  first 
interview was arranged and written informed consent was requested before the actual 
interview started. The information letter (Appendix B) and consent form (Appendix C) 
were given and explained to  the participant  to ensure  that she was prepared  for  the 













3.9 Introducing the participants 
Table  3.1  provides  a  tabular  summary  of  relevant  demographic  details  of  the  four 
participants. More descriptive details about the participants follow in Section 4.2.  
 
Table 3.1: Demographic details of participants  
 
Participant5 Babalwa Erika Sarah Soliswa 
Area Gugulethu Athlone  Camps Bay  Phillipi East 
Age of mother  59 65 75 43 
Marital status Divorced Married Married Married 
Age of ABI 
survivor 
32 40 55 19 
Time lapsed 
since injury 
11 months 4 years 17 years 18 months  
Duration of 
caregiver role 
11 months  3 years & 9 months 17 years 18 months 
Number of 
other children/ 





0 1 child indirect care,  
3grandchildren,  
direct care 
0 2, indirect care  
Ages of other 
children7 
40 (ih) & 34 
(ih) 
43 (oh), 39 (oh) & 37 
(ih) 
51 (oh) & 42 (oh) 25 (ih) & 21 (ih) 
Number of 
people in the 
household 





































Grade 8 Grade 8 Matric Grade 11 
Employment Self-employed  Pensioner Pensioner Unemployed 
Income (per 
month) 




knees and hips 
– poor mobility 







Table 3.2 Demographic information on ABI survivors 
 
Name9  Nobanzi Shawn Robert Thandiwe 
Gender Female Male Male Male 
Age at time of 
injury  
31 36 38 18 
Current age 32 40 55 19 




TBI through MVA, 
passenger in MV 






Key: TBI: Traumatic Brain Injury; MV: Motor Vehicle; MVA: Motor Vehicle Accident; CVA: 



















a  colleague  in  Kenilworth,  Cape  Town,  that  were  rented  for  the  time  as  she  felt  more 
comfortable  coming  to  meet  the  researcher  there  rather  than  at  her  own  home.  The 




All mothers were  able  to make  other  arrangements  or  the  care was  not  needed  for  the 
duration  of  the  interview.  The  participants  came  from  different  geographical  and  socio‐
economic backgrounds which could impact on their caregiving experience.  
 
3.11 Data collection:  






• to  give  participant  the  opportunity  to  ask  questions  and  raise  concerns  regarding 
procedures and their participation 
• to obtain written informed consent (Appendix C) 
• to alert participants  to possible emotional  responses as a  result of participating  in 
the interviews 























done once all  data was obtained  from each participant, once all  data was  captured,  and 
before the analysis process was completed. 
 
3.12 Data management 
The data obtained was audio‐recorded and then transcribed verbatim. Once the data was 
collected, the material (electronic copies of recordings, field notes, and informed consent 
forms) was organized  in a  readily accessible manner  (Seidman, 1998:95). All participants’ 
consent  forms were  copied  and  filed  in  a  safe  place.  All  audio  recordings  as well  as  the 
transcripts  were  labelled  with  codes  (to  ensure  confidentiality)  and  stored  in  three 








In  the  process  of  transcribing,  certain  elements  of  the  personal  stories  surfaced  much 















  3.13 Data analysis and interpretation  
Initially, a within‐case analysis (Creswell, 2003) was carried out for each case to extract the  
individual experiences unique to each participant (Ayres and others, 2003:871‐872). Ayres 





data  and  separating  it  into  units  of  meaning  through  coding.  The  researcher  marked 
interesting passages in the text by underlining them in different colours that were assigned 
to  meaning  units  in  the  process.  An  index  was  kept  on  the  side  as  a  reference  for  the 
researcher  during  the  process  in  which  different  meaning  units  surfaced.  The  data  was 
then  recontextualized  and  reintegrated  by  combining meaning  units  of  related meaning 
into  clusters  that  then  formed  categories.  The  categories  that  emerged gave  insight  into 
possible  themes  that  apply  to  each  case  individually;  they  also  aided  the  researcher  in 
answering  the  two  research  objectives,  namely  the  perceptions  of  maternal  caregivers 
regarding their caregiving role as well as how the occupation of caregiving is perceived. 
 
This  process  of  coding,  sorting  and  identification  of  categories  and  themes  is  subjective, 
and  the  researcher  acknowledges  that  she  was  ‘exercising  judgment  about  what  is 
significant in the transcript’ (Seidman, 1998:100). All the transcripts were read and re‐read 
in order to extract all passages of interest. This process of coding was done through three 






according  to  the  colour  assigned  to  each  code  and  group  them  by  placing  them  on 
different sheets of paper, according to colour. Before cutting out the coded sections, each 













was  helpful  at  a  later  stage  in  the  analysis  process  when  accuracy  of  information  was 
checked  and  the  extracts  placed  into  context,  or  to  source  additional  information 
(Seidman, 1998:108).  
 
For  the  process  of  assigning  categories,  two  sets  of  copies  of  all  transcripts were made, 
cutting  up  one  copy  for  the  coding  process  and  keeping  the  other  copy  intact  as  a 
reference.  The  process  of  assigning  categories was  repeated  twice  to  ensure  that  codes 
were  not  locked  into  categories  too  early  on  in  the  analysis  process.  Sub‐categories 
emerged from this process that  informed each category and ‘the recurrence of an idea in 
different  contexts  [was]  an  indicator  for a possible  theme’  (Ayres and others, 2003:872). 
Insights  that  derived  from  one mothers’  account  caused  sensibility  in  the  researcher  to 
similar information in other mothers’ accounts (Ayres and others, 2003:872). 
 
The  above  described  process  of within‐case  analysis  resulted  in  a  reduced  data  set  that 
informed  the  cross‐case analysis.  For  the  cross‐case analysis  the  researcher examined all 
the  themes  that  surfaced  in  each  of  the  four  participants’  cases  and  extracted 
commonalities  of  the  issues  that  surfaced  (Creswell,  2007).  These  issues  informed  the 
diagram  (Figure  5.1)  that  was  developed  by  the  researcher  as  part  of  the  cross‐case 




Through the process of analysing and  interpreting  the data  the researcher  learned about 
new  aspects  of  caregiving.  A  reflective  journal  aided  the  researcher  in  comparing 
assumptions with  the data  that emerged through the  interviews. The expectation was  to 
discover consistency between the findings and the  literature (see chapter 2). Throughout 















3.14 Quality control and verification  
Trustworthiness and rigour were ensured through member checking (Seidman, 1998:100) 
and  by  providing  an  audit  trail  (Rule  &  John,  2011:108).  The  principles  of  credibility, 
transferability,  dependability  and  confirmability were applied  (Martins,  2008:424; Rule & 
John,  2011:107),  and  a  theoretical  triangulation  was  done  using  existing  literature  to 
substantiate the categories and themes that emerged from the interviews. 
 
  3.14.1  Trustworthiness 
To  ensure  trustworthiness,  rigour  has  to  be  ensured  throughout  the  entire  research 




3.14.2 Member checking 
Member  checking  means  that  ‘the  interviewer  –  researcher  can    [later]  check  with  the 
participants to see if what she has marked as being of interest and import seems that way 
to  the participants’  (Seidman,  1998:100).  This was done once  all  themes,  categories  and 
codes  had  been  established.  Participants  were  visited  with  a  printout  of  the  interview 
transcript as well  as a  list of  the  themes and categories. The participants were given  the 
chance to verify if what was written about them was accurate (Rule & John, 2011:108) and 
if  it  echoed  their  experiences  and  journeys  adequately.  Approval  of  the  pseudonyms 



















To  ensure  credibility,  the  researcher  applied  the  principle  of  reflexivity.  Self‐reflexivity 
acknowledges  the  crucial  role  of  the  researcher  as  subject  in  constructing  the  case  and 
conducting the study, and as a major instrument in the study (Rule & John, 2011:35). The 
knowledge generated is a construction that ‘originates in the various choices and decisions 
researchers  undertake  during  the  process  of  researching’  (Mruck  &  Breuer,  2003:3). 




Ortlipp  (2008:695)  proposes  that  ‘rather  than  attempting  to  control  researcher  values 
through  method  or  by  bracketing  assumptions,  the  aim  is  to  consciously  acknowledge 
those values’. Apart from working in the field of research, the researcher is a woman and a 
mother herself which all  together  indicates  that  she  is not a neutral part  in  the  research 
process (see Appendix  I).   Credibility was also enhanced by taking the  list of assumptions 
documented at the beginning of the study (see Section 1.9)  into consideration during the 




Transferability  in  qualitative  research  cannot  be  understood  as  an  attempt  to  generalize 
(Rule  &  John,  2011:105).  Rather,  transferability  was  applied  by  demonstrating  the 
applicability of the research findings to a larger population. The multi‐case study generated 
a  picture  of  commonalities  between  four  individual  case  studies:  ‘by  providing  thick 




















As  emphasized  by  Shenton  (2004:72),  ‘steps  must  be  taken  to  help  ensure  as  far  as 
possible  that  the  work’s  findings  are  the  result  of  the  experiences  and  ideas  of  the 
informants,  rather  than  the  characteristics  and  preferences  of  the  researcher’.  Through 
triangulation  it  was  attempted  to  make  the  findings  comparable  to  existing  literature 
across  the  professional  fields.  Furthermore,  the  researcher  admitted  her  own 
predispositions.  Beliefs  underlying  the  decisions  taken  and  weaknesses  in  techniques 
underpinning  the  decisions  were  acknowledged  and  admitted.  (Shenton,  2004:72).  The 
researcher  attended  to  the  aspect  of  confirmability  in  Chapter  6.2  (Limitations  of  the 
study)  as  well  by  providing  a  short  biography  (Appendix  I)  to  give  insight  into  the 
researcher’s background and motivation for this study.  
 
3.15 Ethical considerations 




































researcher  may  have  given  a  sense  of  comfort  and  relief  and  encouraged  self‐
reflection  as  well  as  exploration  of  the  need  to  ask  for  assistance  or  help.  Each 
participant was  left with  contact  details  of  support  services.  It  is  unclear whether 
any  of  the  four  participants  have  accessed  assistance  since  the  research  was 
terminated. 
 
3.15.3 Non-maleficience  
• Ethical clearance was obtained from the Faculty of Health Sciences Human Research 


























3.15.4 Justice   
Justice  in  qualitative  research  is  defined  by  Holloway  as  ‘distributing  benefits  and  risks 





3.16 Summary  
This  chapter  has  given  an  overview  of  the  research  process.  The methodology  used  for 
conducting  within‐case  studies  of  four  individual  cases  within  a  cross‐case  analysis  was 































A short description of each participant  is  given with  the purpose of providing  the  reader 
with a better understanding of their personal circumstances and their socio‐environmental 
contexts. All participants as well as the care recipients and other relevant family members 




4.2 Introduction to the participants  




her 32‐year‐old daughter Nobanzi  (care  recipient),  and her daughter’s  four  year old  son. 
She is the mother of another adult daughter and a son who live nearby. Another son was 

























and  dressing  herself  as  well  as  with  facilitating  a  daily  routine.  Babalwa  ensures  that 






Her  daughter  Nobanzi  had  a  cerebrovascular  accident  (brain  aneurysm)  11 months  ago, 
and  since  then Babalwa has been  the primary  caregiver. Her daughter’s  aneurysm made 
her aware that she has not lost another child but that her daughter is still alive and needs 





4.2.2 Participant Two: Erika  
Erika  is  65  years  old  and  lives  in  a  small  double‐storey  house  in  Athlone,  an  urban 
environment  within  the  city  of  Cape  Town.  The  home  houses  five  adults  and  three 
children. She lives downstairs with her husband and their son Shawn of 40 years old (care 





any way.  The  family  lives  on  her  pension  of  R1200,‐  per month  as well  as  an  additional 




she has  very  little  time  for  herself.  She does  all  her  own housework  and  reported being 















Her  son  Shawn  sustained  a  traumatic  brain  injury  four  years  ago.  He  was  involved  in  a 
motor vehicle accident as a passenger  in  the vehicle. He was  in hospital and received  in‐




4.2.3 Participant Three: Sarah 
Sarah is 75 years old and lives with her husband (80) and her son Robert, 52 years old (care 
recipient)  in  a  house  in  Camps  Bay,  an  affluent  area  of  the  Cape  Town metropole.  The 




that  she  would  possibly  have  considered  the  option  of  sending  Robert  to  a  home  (a 
residential  care  facility),  but  her  husband would  not  have  approved.  If  she  had  insisted, 
Sarah  believes  it  could  have  ruined  their  marital  relationship.  Her  husband  is  very 
dedicated and actively involved in Robert’s care on a daily basis.  
Sarah, her husband and Robert  live  in Robert’s own home  that he purchased before  the 
accident. The income that Sarah, her husband and Robert live on is the husband’s private 
pension of R10.000,‐ per month.  
Her  son Robert  sustained a  traumatic brain  injury 17 years ago. He was hit by a car as a 
pedestrian.  Erika  and  her  husband  have  been  primary  caregivers  since  the  onset  of  his 
brain injury. She says that believing in God helps her through her hardship.  
Her  occupational  profile  consists  mainly  of  caregiving  duties  and  housework.  She 












4.2.4 Participant Four: Soliswa  
Soliswa is 42 and lives with her husband and her adult daughter and two sons, of which the 
19 year old Thandiwe is the care recipient. Her daughter has one child of six years old who 
also  lives  in the household. The family  lives  in a house that has a permanent structure  in 
Phillipi East, an informal suburb of Cape Town.  
Between  her  and  her  husband  there  is  no  income  at  the  moment,  but  they  are  still 
receiving a short‐term disability grant for Thandiwe until the end of 2012 that amounts to 
ZAR  1170,‐  per  month.  Their  other  two  children  can  offer  no  financial  support  to  the 
household as they still go to school.  Thandiwe has never worked as he was still a student 
at the time of injury.  
Thandiwe  sustained  a  cerebrovascular  accident  eighteen  months  ago.  He  had  a  brain 
aneurysm. Soliswa  says  that  looking after Thandiwe makes her happy. To  show him  that 
she  cares  about him and  that  she  loves him  it  is  not difficult. Her occupational profile  is 
characterized mainly by being a caregiver to Thandiwe.  
 
4.3 Findings  
Table  4.1  depicts  the  findings  in  tabular  form.  It  shows  the  one  theme  that  emerged: 
maternal  caregiving  in  the  context  of  ABI  entails  ‘Being  the  Holding  Environment’.  The 
theme was  substantiated  by  two  categories  namely,  ‘Maternal  Caregivers  as  Containers’ 
and  ‘Maternal  Caregivers  as  Conductors’.  Each  category  was  informed  by  two  sub‐
categories.  The  category  of  ‘Maternal  Caregivers  as  containers’  consisted  of  ‘Accepting 











































4.3.1 Theme: being the holding environment 






holding  tasks  such  as washing,  dressing,  feeding  the  care  recipient  amongst  other  tasks. 
Participants described their perceptions of the caregiving role and occupation of caregiving 
as oscillating between acceptance and ambivalence towards the impact the occupation of 
caregiving  has  had  on  them.  Faced  with  the  complexity  of  ABI  caregiving,  mothers  also 
oscillate  between  ‘knowing  how  to’  (being  capable)  and  ‘not  knowing  how  to’  (feeling 
incapable)  provide  care.  The  dynamics  between  the  two  categories  is  presented  and 














4.3.2 Category One: maternal caregivers as containers  
This category speaks on the ‘being’ component of the caregiving role and contains two sub‐
categories, namely ‘Accepting States’ and ‘Ambivalent States’. Narratives providing insight 
into  the  maternal  caregivers’  emotions  that  reflected  their  commitment  informed  the 
subcategory of  ‘Accepting States’.  It  illustrated the acceptance of the  impact that the ABI 




The  caregiving  role  is  marked  by  a  constant  transitory  shift  between  acceptance  and 
ambivalence. It is shaped by the maternal caregivers’ reflections on their feelings (internal 
factors)  as well  as  by  set‐backs  such  as  financial  or  health problems  arising  and possibly 
other external factors.  
 
Subcategory One: accepting states 
The  accepting  states  encompass  affirmation  of  the  role  of  being  a  maternal  caregiver.  





mother  being  a  container  of  her  own  and  the  care  recipient’s  emotions  and  holding  it 
together within herself.  This aspect featured strongly in the data. In order to avoid Shawn 
getting  irritable  and  stressed,  Erika  ensures  that  she  prepares  everything  for  him  in  the 
morning  so  that  he  can do whatever  he  likes,  before  she  gets  to do  anything  else.  Erika 
explained: 
  First thing I settle him in the morning. Have his breakfast, see to him, room is 

















The  state  of  being  understanding  was  equally  extensively  expressed  by  most  of  the 
participants.  Understanding  incorporates  awareness  of  the  role  demands  of  being  a 
caregiver. It consists of the realization of and reflection on the joys as well as the hardships 
that form part of the caregiving role. It also incorporates awareness of the impact that the 
injury  had  on  the  survivor’s  life.  Changes  that  have  occurred  in  the  family’s  life  are  not 
necessarily  considered  to  be  bad.  They  are  referred  to  as  both  burden  and  benefits. 
Babalwa gave an account of how the mother‐daughter‐relationship changed to the better 
















a  time we had  to  take  Shawn  to  the  toilet,  he did not moan. He did  it  for him. 

























You gotta believe. You believe  in God, that  is the main thing. You get a  lot of 
strength … that helps a  lot … and the church too. They are very good.  I am a 
Christian  …  it  is  very  good  ….  If  you  can  find  the  Lord  it  helps  a  lot.  It  is  a 





All  mothers  voiced  their  commitment  and  dedication  to  their  sons  and  daughter  who 
sustained ABIs. They expressed the different ways of their  involvement  in their childrens’ 
lives  in  order  to  make  their  lives  easier.  The  extent  of  dedication  Babalwa  showed 









mothers.  The  ABI  survivors’  wellbeing  is  interlinked  with  their  own  well‐being  and 













Subcategory Two: ambivalent states 
The  ambivalent  states  encompassed  oscillation  between  acceptance,  lack  of  acceptance 
and disavowal of  the  role of being a maternal  caregiver. The mothers expressed  feelings 
related to worry,  loss and resentment. Despite all of  them being committed and most of 
them devoted  to  their  caregiving  roles,  they  sometimes  found  themselves  in  two minds, 




The worry  comprises  feelings  such  as  anxiety,  unease  and  concern.  This  state  shaped all 
participants’  experiences  of  being  maternal  caregivers  substantially.  Concern  regarding 
their  children’s  safety  was  the  most  striking  aspect  of  the  participants’  state  of  being 
worried. Soliswa explained: 
I always worry because he got fits after the accident. But before the accident 
there  was  no  fits,  the  epilepsy.  He  has  got  that.  I  am  so  worried.  Maybe 
nobody  home.  He  stay[s]  alone  sometimes  …  I  am  also  worried  maybe  he 
fall[s] again … and it can happen again … I don’t know.  
 








wants  to be on his own but he can’t  stay on his own because  the girlfriend 































I  suppose  I could say  I  learned who my friends were … what my  family  is  like 
sometimes … I mean, my sister‐ in‐law watched, looked after him once with her 
husband …  it was  just  one  night …  and  the  next morning  they  could  not  get 































Another  aspect  of  loss  that  surfaced  was  the  loss  of  personal  freedom  and  time.  Erika 
shared her experience of the time‐consuming nature of being a caregiver related to a lack 




































husband. She expressed a  lack of active  involvement  in decision‐making regarding Robert 
and  their  own  lives  and  how  she would  have  preferred  Robert  to  be  in  a  nursing  home 
many years ago but that her husband would never have approved.  
 
Sarah  voiced  that  her  feelings  of  resentment  are  sometimes  joined  by  feelings  of 




the homes,  they want  to  throttle  them … those old people  they  look after… 
but as I say … it could have been a lot worse… and then… and D (the husband) 
wanted him home. No, he did not want to put him into a home… [...] Maybe I 
would have  liked  to put him away but Douglas12  [the husband] would have 
never liked … 
 

























4.3.3  Category Two: maternal caregivers as conductors 
This  category  speaks  to  the  ‘doing’  components  of  performing  caregiving  as  occupation. 
The mothers act as conductors of caregiving tasks that are also referred to as holding tasks. 
The  nature  of  tasks  varies,  depending  on  the  needs  of  the  ABI  survivor.  It  incorporates 
feeding,  dressing  and washing  the  ABI  survivor,  as well  as  talking  and  praying.  The  data 
analysis  revealed  that  each  maternal  caregiver  has  a  highly  individual  approach  to 
caregiving as an occupation and that the perception of the role as maternal caregiver is a 
process  of  adjustment  that  oscillates  between  acceptance  and  ambivalence.  Mothers 
oscillate between  ‘knowing how to’ and  ‘not knowing how to’ provide care. This  impacts 
on the maternal caregivers’ perception of being capable or incapable and gives insight into 
how  mothers  of  ABI  survivors  could  be  addressed  as  second‐order  patients  in  the 
occupational therapy service provision. 
 
The  resilience which  the mothers  reported was  inconsistent with  the  existing  literature. 















































































I  do  have  to  take  care  of  myself  to  take  care  of  him.  I  am  more  aware 
because of when I got sick in 2008. Now I need to take care of myself also.  
 
Another  way  of  providing  care  was  expressed  by  Babalwa  who  spoke  about  spiritual 
support  of  her  daughter.  This  caregiving  task  aimed  at  uplifting  contains  assurance  that 
there  is  a  God  who  provides  and  who  inspires  people’s  doing.    In  the  interviews  with 
Babalwa, she stated repeatedly how her belief makes her strong and how she is trying to 













you  another  second  life.  You must  be  proud  of  yourself  and  you must  be 
proud of God’. [...] ‘You must be proud of God. I’m proud of god and myself’.   
 
              Subcategory Two: not knowing how to 
This sub‐category speaks on the inability to provide care, i.e. performing certain tasks that 
are physically or emotionally challenging. It can lead to the point where the caregiver feels 
unable  to do  it. These aspects will be explained and substantiated with narratives of  the 
participants in the following.  
 
Lacking  the  ability  to  help  the  ABI  survivor  sufficiently  with  his  activities  of  daily  living 
surfaced  in  the  interviews  in  different ways.  The  reason  for  not  bei g  able  to  help  their 
sons  or  daughters  more  effectively  was  mentioned  mainly  as  a  physical  limitation,  but 
doubt  regarding  their  emotional  abilities  was  voiced  as  well.  Babalwa  expressed  her 
physical limitations and concerns related to it:  
Because  of my  knees  and my  back  pain,  then  I  can’t  stand  long  to  give  her 
some help sometimes … It  is difficult sometimes because she must be washed 
and  she  must  be  dressed  and  sometimes  I  can’t  do  it.  Then  I  must  ask  my 









In moments  of  frustration,  when  Shawn  gets  upset  or  aggressive,  Erika  shared  that  she 


















Sometimes  I  don’t  understand  him.  I  forgot.  No,  it  is  not  that  I  forgot  but 















I  said  I  am going  to  Switzerland  today …  I met  Janet  (good  friend)  and we 























4.3.4 Interface: transitions between caregivers’ strain and constructive  
control of caregiving 
Caregiving  entails  the  role  of  ‘being’  the  caregiver  as  well  as  the  actual  occupation  of 
caregiving, the ‘doing’ side of it. Both these aspects inform the caregiving experience and 
how maternal caregivers perceive their role as caregivers and the occupation of caregiving. 
Oscillation  and  transition  occur  constantly  between  the  different  states,  between 
accepting and being ambivalent of the impact the  occupation of caregiving has on them, 
as well  as  between  being  capable  and  feeling  incapable  to  provide  care.  Ultimately,  the 
‘being’  and  ‘doing’  comes  together  in  the  holding  environment  where  the  maternal 
caregiver  acts  as  the main  source of  containment  for  the ABI  survivor.  Furthermore,  she 

























































































of  one  theme,  two  categories  and  two  sub‐categori s  each.  They  were  illustrated  in  a 
tabular  format  (Table  4.1),  elaborated on  in writing  and  substantiated with narratives of 





gave account of the oscillating nature of caregiving, as  it  transits  from being accepting to 
ambivalent  as  well  as  shifting  between  knowing  how  to  and  not  knowing  how  to.  This 
process  is  called  the  transition of  caregiver  strain  and  constructive  control  of  caregiving. 
Three of  the  four mothers expressed more benefit of providing care  to  the ABI  survivors 



















two  categories,  namely  ‘maternal  caregivers  as  containers’  and  ‘maternal  caregivers  as 
conductors’.  Figure  5.1  below  illustrates  the  processes  that  operate within  and  between 
the categories and sub‐categories.  












The  connective  thread  between  the  categories  is  informed  by  maternal  attachment,  a 
bond that mothers have to their children. This informs how they act out their roles of being 
caregivers and how they perceive  their occupation of caregiving. Maternal caregivers are 
the  key  roleplayers  in  creating  a  holding  environment  (see Winnicott,  1965:148)  within 
which  the  ABI  survivor  functions.  They  are  the  ones  who  typically  ‘hold’  the  child, 
emotionally and physically. They act in a field (the interface) that is informed by transitions 
between the caregiver’s strain and constructive control of caregiving tasks. When being in 
an accepting  state and  feeling capable of performing  the caregiving occupation  it  can be 
considered  as  being  in  constructive  control  and  able  to  act  on  it.  If  the  ambivalent  and 









5.2 Explanation of figure 5.1  
Figure 5.1 illustrates on the one side the process of transition between accepting and non‐
accepting of  the  role of  the maternal  caregiver as container.  It  shows  that depending on 
their  type  of  attachment  style  and  through  reflection  of  their  feelings,  they  oscillate 
between acceptance and ambivalence. This means accepting the impact the injury had on 
the  survivors  and  their  own  lives  as  well  as  on  the  lives  of  other  family  members. 
Ultimately,  the maternal  caregivers  are  accepting or  ambivalent  towards  their  caregiving 
role and its demands. It is not necessarily the entire role that is not accepted, but may be 
parts of  it, and  the  level of acceptance can differ  from day  to day or  from one aspect of 
caregiving  to  another.  In  answering  the  study  aim,  maternal  caregivers  perceive  the 
caregiving  role,  enacted  through  the  occupation  of  giving  care,  as  a  constant  transition 
between acceptance and ambivalence as well as feeling capable or incapable of performing 
the caregiving occupation. This  transitional affective state shifts  in  response  to emergent 











(monetary  problems,  comparing  the  child  to  others,  caregiver’s  own  health,  family 
problems etc.).   
On  the other  hand,  Figure  5.1  illustrates  the  transitional  process  between being  capable 
and  not  being  capable  of  the  tasks  that  constitute  the  caregiving  occupation.  Through 
acting as caregivers, mothers experience a rewarding process of ‘doing’ things for and with 
the ABI survivor. The reward can be intrinsic (e.g. sense of achievement, joy, caregiving as 
an  action  of  love)  or  extrinsic  (recognition  of  hardships  by  friends,  family  and  society). 
Simpson and Rholes (2010:174) suggest that the motives behind caregiving differ and are 




connection between  themselves and  the care  recipient. Perceiving  themselves as able or 
unable  also  depends  on  the  type  of  attachment  people  experience.  The  literature  on 
caregiving  indicates  that  avoidant  and  anxious  people  offer  care  in  different  ways  with 
regard  to  both  quantity  and  quality  (Sullivan  and  others,  2011:174).  This  influences  the 




as  is  needed  because  of  personal  physical  limitations  or  not  having  enough  patience. 
However, ’not knowing how to’ can be overcome by carrying out the caregiving tasks and 
getting  feedback  from  it.  By  performing  caregiving  tasks  successfully,  the  maternal 
caregivers’ perception of  ‘not being able’ can be transformed to a  feeling of  ‘being able’. 
Learning  how  to  ‘do’  or  ’perform’  the  caregiving  occupation  and  how  to  cope  with  its 
various challenges lies at the core of ‘being a holding environment’.  
 
This  ‘core’  is  the  most  obvious  access  point  for  occupational  therapists  to  consider 
maternal  caregivers  as  second‐order  patients.  The  challenges  and  hardships  of  the 
caregiving  occupation  could  be  approached,  discussed,  processed  and  guided  by  an 
occupational  therapist  who,  together  with  the  caregiver,  can  address  the  executional 
components of  the caregiving or  ‘holding’  tasks  in  the  form of  caregiver  training. Equally 












resource as  it postulates  that people  can change  the ways  in which  they attach  to other 
people,  regardless of what attachment pattern  they may previously have had  (Meredith, 
2009:286). This is where occupational therapists would be able to assist the caregivers with 
emotional  and  executional  components  of  caregiving. However,  an  occupational  therapy 




In  between  the  two  processes  described  above  (see  Figure  5.1)  a  process  of  transition 
occurs between caregiver burden and constructive control of caregiving which defines the 
interface  of  ‘being  a  caregiver’  and  ‘doing  caregiving’.  It  is  characterized  by  the  one 
affecting  the  other.  Being  and  doing  have  to  be  understood  as  interlinked  and mutually 
influential.  They  cannot be  seen  in  isolation  if  the  caregiver’s needs are  to be addressed 
holistically  in  the  holding  environment.  Mothers’  motivation  to  provide  care  is  what 
navigates them as caregivers through the joys and hardships of the ‘holding environment’.  
 
5.3 Contextualizing findings within theoretical framework 
The theoretical framework of attachment theory (Bowlby, 1988; Bowlby, 2005) was chosen 
because  it provides a  language and structure  for  the phenomena discovered through the 
inductive  data  generation.  The  data  that  surfaced  spoke  clearly  of  the  concepts  of 
attachment  theory  which  made  it  a  highly  suitable  framework  to  use,  being  ‘the  best 
supported  theory  of  socio‐emotional  development  yet  available’  (Bowlby,  1988:28).  It 
describes  the  dynamics  of  long‐term  relationships  between humans  and has  its  origin  in 
the work of psychiatrist and psycholanalyst John Bowlby who, after the second world war, 




allow  for  investigation  of  its  surrounding  social  and  environmental  world  (Sullivan  and 
others,  2011:647).  Bowlby  defines  four  different  types  of  attachment  styles,  namely 











(fearful‐avoidant). Depending on which attachment style  the mother has, her  reaction  to 
illness and handling the caregiving demands differs.  
In the recent past, the original scope of attachment theory has broadened and the theory 
has  been  applied  to  attachment  of  adolescents  and  adults  (Woodward,  2004:53).  It  has 
also  been  applied  to  chronic  pain  (Meredith,  Ownsworth &  Strong,  2008)  and  to  career 
choices  of  occupational  therapy  students  (Meredith,  Merson  &  Strong:  2007).  Most 
recently,  Meredith  (2009)  published  an  article  that  investigate  the  consideration  of 
attachment  theory  in  the occupational  therapy  literature. She highlights  that attachment 
theory can only rarely be found  in occupational  therapy  literature despite  its benefits  for 




the  potential  that  attachment  theory  has  for  occupational  therapy  interventions. Hunter 
and Maunder (2001:177) have described attachment theory as a relevant model to assist 
understanding  of  how  people  respond  to  stressors  and  how  occupational  therapists  can 
apply  it to facilitate coping with the stress that  is experienced. As suggested by Meredith 
(2009:290),  ‘attachment theory could be a valuable tool  in the clinical  reasoning process’ 





terminology  requires  brief  explanation. Winnicott’s  concept  of  holding  has  an  emotional 
and  a  physical  component  that  are  crucial  to  be  mindful  of.  As  described  in  Abraham 
(2007:193),  the  emotional  holding  is  to  be  understood  as  ‘holding‐the‐baby‐in‐mind  in 
combination  with  the  physical  feeding,  bathing,  and  dressing’.  Winnicott  (1965:147) 
























cases,  the mother  and  father  share  the  caregiving  role.  The  primary  caregiving  activities 
and  tasks  are  done  by  the  mother,  but  she  is  not  the  one  who  holds  the  ABI  survivor 
emotionally.  The  ‘containing’  part  of  the  holding  environment  is mainly  provided  by  the 





holding an  infant needs  throughout his development continues  to be  important, and  the 
holding  environment  never  loses  its  importance  for  everyone.  The  holding  environment 
includes  the  father,  the  extended  family  and  society  at  large’  (in  Abraham,  2007:193). 
While  the  focus of  this  study  is on maternal  caregivers,  the point  raised here  is  that  the 
holding  environment  has  a  crucial  operational  function  carried  out  by  multiple 
stakeholders concerned with the care of ABI survivors.    
Du  Toit  (2010:71)  reports  on  the  socio‐cultural  expectation  towards  mothers  and  their 
immanent  responsibility  to  be  caregivers.  They  are  perceived  as  caregivers  by  default. 
Heard  and  Lake  (1997:3)  stress  in  this  regard  that  ‘the  capacity  for  caregiving  has  been 
taken  as  implicit  and  until  recently  has  attracted  little  attention  in  its  own  right’.  The 
complexity of the caregiving role  is so vast though that  it  is a sheer miracle that so many 
maternal caregivers cope with their role and demands of becoming a caregiver. According 


















‘ensures  that  the  pair maintains  contact’  (Sullivan  and  others,  2011:643),  which  informs 
the  reciprocal  attachment.  The  quality  of  care  provided  by  the mother  is  crucial  for  the 
development  of  the  infant’s  emotions  and  cognition  (Sullivan  and  others,  2011:643). 
Sullivan and others describe  four attachment  styles  that  lead  to  certain behaviour  in  the 
child  and  the  mother  (as  she  has  an  attachment  style  once  obtained  from  her  own 
mother). If the attachment is insecure, it ‘appears likely to predict problematic adjustment 
to  illness  and  a  greater  susceptibility  to  experiencing  poor  outcomes  from  a  range  of 
treatment interventions’ (Meredith, 2009:289). Meredith advises that clinical interventions 
by  occupational  therapists  would  benefit  from  understanding  this  body  of  evidence 








caregivers  in most  cases, but  this  should not be expected  to occur without  the mother’s 
decision and cognisance of the demands and need for acknowledgement of the hardships 
and joys involved. This  is where an occupational therapist can act as a facilitator to guide 














5.5 Occupational imbalance  
‘Family members provide the primary support system for the patient and new patterns of 
living  have  to  be  developed  by  the  family  in  order  to  achieve  a  balance  in  the  altered 
situation’  (Verhaeghe  and  others,  2005:1004).  According  to  Hanks,  Rapport  and  Vangel, 
2007:50),  ‘social  support  reduces  the  adverse  influence  of  stress  associated  with 
caregiving’.  However,  the  demands  that  the  caregiving  role  places  on  the  caregiver  are 
multifaceted, and to achieve balance can be a great challenge for the caregiver. According 
to Pickens, O’Reilly and Sharp (2010:238), most of the caregivers in their study were faced 
with  the  stress  of maintaining  different  demanding  roles  alongside    each  other,  such  as 
being caregivers  to their injured family member, providing care to other members of the 
family,  as well  as holding up  their  roles as workers, bread winners and  friends. All  these 
stressors  combined  can  amount  to  an  occupational  imbalance  being  experienced  by  the 





either  cannot  find  the  time  or  they  are  too  tired  at  the  end  of  the  day.  As  indicated  by 
these examples, occupational imbalance can be caused either by emotional difficulties that 
arise  from the maternal caregiver as container or  it can occur as a  result of experiencing 
difficulty in attending to the role demands of the maternal caregiver as conductor. Dealing 
with the impact of brain injury as a mother requires a lot of emotional, psychological and 





(1971:130)  stresses  ‘the need  for  the  individual  to  reach being before doing:  ‘I  am’ must 
precede ‘I do’, otherwise ‘I do’ has no meaning for the individual’. The researcher believes 














and  promotes  a  supportive  and  conducive  environment  for  the  caregiver  and  the  ABI 
survivor.  
Lastly,  it  is  important  to also consider what emotional state  the caregiver was  in prior  to 






5.6 Occupational imbalance and the five stages of reacting to brain 
injury 
Five  different  stages  of  reacting  to  brain  injuries  were  described  by  Douglas  (1990,  in 
Fumiyo and others, 2009:277). He explains that ‘family members of people with traumatic 
brain  injury have typically reacted in the following five stages: shock, expectation, reality, 
grief,  and  adjustment’.  These  stages  inform  mothers  in  their  role  as  containers  and 
conductors  and  they may  be  linked  to  the  phenomenon  of  occupational  imbalance.  The 
complexity  of  brain  injury  is  extensive  and  the  process  of  adjustment  difficult,  as  the 
mothers is not adjusting to a ‘simple’ injury such as a fractured leg that happened to their 
child. In this case the injury has a very clearly defined impact on the body, leads to clearly 




In  the event of  an ABI  though, none of  these  facts  apply.  The  injury  is  often diffuse and 
impacts on multiple facets of the person and their behaviour. The functional impairments 
are various and subject to change. They change because of healing or learning taking place 
















above  do  not  occur  in  sequence  until  adjustment  is  reached.  Research  shows  that  the 
different  stages  occur  in  a  cyclic movement  that  constantly moves  between  acceptance 
and  coming  to  terms  with  what  has  happended,  and  non‐acceptance  that  can  be 
charaterized by shock and denial  (Fumiyo and others, 2009:285). It is almost impossible to 
determine the time required for adjustment to ABI due to the many internal and external 
factors  that  influence  this  process  and  are  not  controllable.  As much  as  the  caregiver  is 
trying to adjust, things happen (accidents, health deterioration, social/ family relationship 
strains,  financial  problems  etc.).  In  none  of  the  four  participants’  cases  was  adjustment 
evident.  Each  participant  presented  with  a  transitional  process  between  the  above‐
mentioned different stages, although the stage of shock appeared to be processed (most 
likely  linked  to  time  span  since  onset).  Erika  expressed  how  she  has  certain  expectation 
towards her son Shawn to understand his limitations, but then reality presents a scenario 
that  does  not  reflect  his  understanding  (see  example  of  toilet  scenario  under  chapter 




5.7 Maternal caregivers as sec nd-order patients 
According  to  the  attachment  style  of  the  mother,  her  state  of  health  can  be  affected. 
Insecurely attached adults  show poorer health  in  comparison  to adults who are  securely 
attached (Meredith, 2009:289).  
From the findings emerged that mothers felt they had ‘little time to rest’, which echoes Du 
Toit’s  (2010:67)  findings  that  ’caring  for  their  children  consumed  so much  of  their  time, 
that there was hardly ever time to rest’. One mother spoke about having lost her freedom 
which resonates in the literature, such as in Braine (2011:160) who stated that in her study 
‘the  carer expressed a  feeling of  lack of  freedom and being  trapped’.  Soliswa  repeatedly 
stated that before her son’s ABI she used to be free but now she is not free anymore. The 
constant worry about their children’s safety led to the mothers never or hardly ever taking 
time  for  themselves  to  relax  or  do  leisure  activities  they  used  to  enjoy. Mothers  in  this 
study  were  aware  of  the  need  to  take  time  off  but  only  seldom  actually  put  this  into 













that  it  is  hard,  that  it  can  be  depressing  and  frustrating.  It  was  equally  stressed  that 
caregiving is time‐consuming and family members often do not understand the impact that 
the  injury has on  them as  caregivers  or what  the  injury  actually  entails  for  the  survivors 
themselves. This is in line with findings by Wongvatunyu and Porter (2008:321) who stated 











in  an occupation  that  is  connected with  the  absence of  value  that  is  attached  to people 
with  disability  as  highlighted  in  an  article  by  Green  (2007:151).  She  explained  society’s 
reaction to parents who are being positive towards their disabled children. They tend to be 
perceived as removed from reality and not wanting to accept that their child is inferior as a 
result  of  their  disability  (Green,  2007:151).  Lastly  she  concludes  that  ‘not  only  has 
traditional  scholarship  failed  to  give  credence  to  parental  experiences  of  benefits,  it  has 
also tended to focus on the individual, emotional burdens of having a child with a disability 
rather  than  on  the  burdens  imposed  by  negative  public  attitudes  toward  disability  and 
inadequate support  for  the expensive and  time consuming  task of caring  for a child with 
special needs’ (Green, 2007:151).  
It  is highly unethical  to  impose a  role as complex as  that of a caregiver on  these women 
without  even  considering  their  feelings  towards  it.  Their  concerns,  needs,  worries  and 
desires need to be taken into consideration by service providers, as attainment of positive 
rehabilitation  outcomes  can  only  take  place  if maternal  caregivers  are  being  considered 











caregiver may not  lead to a different outcome for the ABI survivor,  i.e.  if a mother states 
that she does not want  to be a caregiver but  there  is no one else  to provide care or  the 
financial situation does not allow for a care facility, at least the mother’s needs have been 




the  family  after  the  injury’. Green  (2007:159)  reported  similar  findings,  stating  that  their 
childrens’ disbility brought to them a realization of what really matters in life, which made 




within  their  service  provision.  They  can  create  the  space  for  the  caregivers  to  reflect  on 
their  feelings  (containing). Caregiving  tasks  (conducting)  can be discussed and  facilitated. 
The opportunity to discuss fears, dislikes, hardships but also to emphasize positive aspects 




5.8 Resilience  
Resilience in occupational therapy is understood as ‘a significant factor that influences the 
balance and  the  state of  being  capable/  knowing how  to’  (CAOT,  2009). Mannion  stated 
that  it  refers  to  ‘how  family members  experience  a  process  of  constructive  change  and 
growth  in  response  to  serious  [...]  disorder  in  a  loved  one’  (1996:14).    One  of  the 
















sympathy, and solidarity. These  ties are  formed spontaneously or  socially, and  it  is  these 
ties that constitute a person’s existence’.  
 
Even  though Babalwa gave  such a positive account of her  capabilities  and acceptance of 
the  impact  that her child’s ABI had on her  life,  she  is  still experiencing caregiver burden. 
The  feelings  of  loss  and    hardships  were  voiced  by  her  as  well,  apart  from  her  mainly 




The  extent  of  dedication  Babalwa  showed  highlighted  the  resilience  that  she  has  as  a 
mother and as a caregiver. She shared her memories from when she received the doctor’s 
phone call when Nobanzi sustained the ABI and she went to the hospital to go and see her:  
When Nobanzi was  in hospital,  I  started walking again.  I am the only one,  I am her 
mom.  The  Doc  phoned:  ‘You  can  come’.  When  I  get  to  the  hospital  there  is  a 




This  chapter  discussed  the  findings  and  how  the  ‘doing’  and  ‘being’  of  caregiving  are 
interrelated.  It  highlighted  the  need  to  incorporate maternal  caregivers  as  second‐order 
patients  into  the  occupational  therapy  service  provision  and  discussed  different  factors 















6.1.1 Inform health care providers 
Health care providers across professions would benefit  from  increased awareness of and 
knowledge  about  maternal  caregivers’  needs  as  potential  second‐order  patients.  By 
incorporating  this  information  into  their  area  of  practice  and  expertise,  they  will  gain  a 
better  understanding  of  the  demands  that  are  placed  on  maternal  caregivers  providing 
care to ABI survivors. Furthermore, they will be able to  incorporate the caregivers’ needs 
as  second‐order  patients  into  their  service provision.  To  impose  a  role or  to  assume  the 
needs of mothers of ABI survivors is highly unethical and also not conducive to the creation 
of  an  optimal  holding  environment  and  ultimately  for  the  best  possible  rehabilitation 
outcomes for the ABI survivor. Taking into consideration the caregivers’ needs will have a 
positive  effect  on  the  overall  service  provision  to  the  ABI  survivor.  The  researcher  is 
therefore  promoting  the  application  of  Figure  5.1  (Being  The  Holding  Environment‐
Diagram) as a schematic tool for explaining aspects of the caregiving process to mothers as 
second‐order  patients.  Clinical  team  members  can  also  use  the  diagram  to  facilitate 




6.1.2 Occupational therapist conversations with mothers and other family 
members 
In  particular,  Figure  5.1  is  a  highly  useful  framework  to  guide  occupational  therapists  in 
their work with maternal caregivers as occupational beings . Figure 5.1 could be used firstly 
















• As  an  assessment  tool  it  can  guide  open‐ended  questions  by  the  therapist  and 
discussions  with  mothers  ‘to  explore  any  similar  changes  that  the  mother  has 
perceived’  (Wongvatunyu & Porter, 2008:326). How does  the mother perceive her 
role  as  container  and  how  does  she  perceive  the  conducting  aspect  of  being  the 
holding environment? Occupational therapists are equipped to assess the mother’s 
occupational well‐being.  By  identifying  stressors  and  the mother’s  possible  needs, 
occupational therapists can assist with skills acquisition in order to better handle the 
role  demands  of  having  become  a  caregiver.    They  can  furthermore  provide  the 
necessary  education  to  better  understand  brain  injury  and  its  impact  on  the 
environment, as well  as alert  the mothers  to  the need  to  look after  themselves  in 








in  the  process  different  health  professionals  including  the  occupational  therapist 
may become involved and what other possible ressources of support are available.  
•  The processes of  transition and oscillation  can be highlighted by  the occupational 
therapist  as  a  phenomenon  that  commonly  occurs  in  mothers,  and  transitions 
between strain and constructive control can be explained in relation to occupational 
balance. The diagram would help mothers to visualize the processes and possibly aid 
their  reflections  about  the  health  and  well‐being  benefits  of  occupational 
enrichment.  
 
The  above  indicated  use  of  figure  5.1  should  be  extended  to  all  the  role  players  of  the 
holding environment, i.e. including the father and the extended family. Fumiyo and others 


























6.1.3 Make benefits of caregiving known 
Benefits  of  caregiving  needs  to  be  emphasized  by  all  health  care  providers.  Caregiver 
burden  is  commonly  assumed  but  over‐emphasized  by  health  care  providers  and  the 
general  public/  society.  ABI  is  generally  perceived  as  a  tragedy.  This  is  not  a  conducive 
assumption  to  use  in  professional  practice  to  promote  adjustment  and wellbeing  in  the 
caregiver as well as in the ABI survivor post injury. Green (2007:151) advises that ‘there is 
mounting  evidence  in  the  literature on  loss  and  trauma  that  finding benefits  can have  a 
positive impact on both emotional and physical health. If parents of children with disability 
are  repeatedly  discouraged  from  finding  and  acknowledging  the  positive  aspects  of 
caregiving, they may be denied the potentially positive consequences of doing so’. 
 
 6.1.4 Further research 
Further  research  could be  conducted  in  the applicability of  the  theoretical  framework of 
attachment  theory  to  occupational  therapy.  An  interesting  tool  to  investigate  for 
applicability in the clinical field of occupational therapy is the ‘Adult Attachment Interview’ 
(Stevenson‐Hinde,  2007:340).  It  is  an  assessment  tool  to  inquire  about  the  emotional 
communication  in  relation  to  parent’s  attachment  patterns,  which  would  give  valuable 
insight  into  the  mother’s  state  of  being  that  could  inform  the  service  provision  of 
occupational  therapists. The study could be conducted  in a very  similar way with  fathers 
and other family members and the experiences of caregiving as  lived by the entire family 
could be investigated (see Chapter 6.2: Limitations).  















6. 2 Limitations of the study  
Maximum variation  sampling was  not  sufficiently  addressed  in  this  study. Only mothers’ 
perspectives were  obtained,  but  the  holding  environment  consists  of  a  wider  system  of 
reliable  holding  that  should  be  taken  into  account  as  well.  One  participant  had  a  very 
involved husband which presumably altered her role perceptions. Bowlby suggests that the 









This  collective  case  study  was  conducted  with  the  intention  to  increase  the  knowledge 
base  for  incorporating  maternal  caregivers  as  second‐order  patients  in  occupational 
therapy  and  other  health  professional  interventions,  such  as  physiotherapy,  speech 
therapy and others. The research intended to provide a better understanding of maternal 
caregivers’  role  demands  and  the  occupation  of  caregiving.  The  insight  gained  into 
mothers’ perceptions will  inform occupational  therapists  in  their  service provision  to ABI 
survivors and their families, especially their mothers. The five stages of shock, expectation, 
reality,  grief  and  adjustment  emerged  as  crucial  stages  in  the  transition  process.  
Oscillation  was  observed  between  acceptance  and  feelings  of  ambivalence  towards  the 
caregiving  role  and  the  demands  arising  from  caregiving  as  occupation,  and  between 
feelings of capability and  in‐capability. Providing care to ABI survivors  in essence  involves 
‘being  a  holding  environment’,  a  life  position  that  comes  naturally  to  some  maternal 
caregivers  while  raising  ambivalence  and  resistance  in  others.  It  is  at  this  juncture  that 
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                  Date:   
Dear research participant,  
You  have  been  contacted  to  participate  in  this  study  as  you  were  identified  to  be  a  suitable 
participant  for  the above‐mentioned  topic of  inquiry.  I  am  looking  for  four mothers of adult brain 
injury survivors who  I will  interview  in the process of collecting data.  I would  like to thank you for 
showing  an  interest  in  participating  in  this  research  study  and  I,  the  researcher,  will  take  this 
opportunity to present myself and my study to you in a few short words.  








I will arrange  for one  to  two  interviews with you  that will  take place at your convenience,  in your 
home  environment  if  suitable  to  you.  If  you  prefer  to  have  the  interviews  at  a  neutral  space, 
arrangements will be made to accommodate your wish.  















You  will  need  to  speak  to  me  about  your  experiences  of  being  a  caregiver  of  your  adult  son  or 
daughter who has sustained a brain injury in his/her adult life. I may ask you some questions to get 
more information on some parts of your personal story.  






The  information  that  you will  give me will  be used exclusively  for my Master’s dissertation at  the 







hardships  of  mothers  who  become  caregivers.  With  this  knowledge,  occupational  therapists  and 
possibly  other  health  practitioners  will  be  able  to  gain  a  better  understanding  of  your  and  other 
mothers’ needs. This may help in the long term to improve services for mothers and the brain injury 
survivors who are in a very similar situation to you and your loved ones.     
By  sharing  your  personal  story  with  me  in  the  interviews  you  may  experience  some  emotional 


























































































































































































































































































































































Selection and initial Transcription of 
interviews interviews 
& ~ En suring rigour 
Writing up descriptions Credibility: 
of each case Immediate reflection 
after each interview and 
considering assumptions 
.. Tra nsfera bil ity: 
Thick descriptions of 
Orga nization of each case 
dat a 
Dependability: 
Keeping decision trail 
Confirmability: 
Initial inductive 
/ analysis process Follow-up interviews 
Triangulation with 





Interaction w ith 
peers and supervisor 
~ Refinement of 
analysis process 
Finalization of findings 











Appendix I:  Researcher biography  
 
Inge Steinhoff is the founder and owner of a private occupational therapy practice in the Cape Town. 








rehabilitation  in  the  southern  suburbs,  South  Peninsula  Rehab,  providing  interdisciplinary  out‐
patient  rehabilitation.  Ms  Steinhoff  started  working  here  shortly  after  she  moved  from  Cologne, 
Germany, to Cape Town, South Africa, in 1996.  
 
In  Germany  she  had  been  practicing  for  four  years  in  a  sub‐acute  early  rehabilitation  hospital  in 








of  income  and  access  to  care  and  rehabilitation  services.  Her  interest  in  caregiver  well‐being 
increased  within  the  South  African  context  and  it  led  to  her  writing  her  Master’s  thesis  in 
occupational  therapy  on  experiences  of  mothers  who  become  caregivers  of  adult  brain  injury 
survivors. While doing her coursework and writing her Master’s degree she fell pregnant and gave 
birth  to her  daughter  in  2010.  This  influenced her  understanding  about  caregivers  significantly,  in 

















Appendix J:  Supporting organizations for brain injury survivors, friends, 




psychiatrists,  neuro‐  psychologists  and  an  occupational  therapist.  They  can  be  contacted 
under 021 930 2177 or www.gomemory.co.za.   
• Groote  Schuur  hospital  offers  an  outpatient  clinic  support  group  as  well  as  a  group  that 
addresses memory problems due to brain injuries. Their contact details are 0860 110111.  
• Alternatively, there is the Brain Injury Group (BIG) which is run by Jenny Roos and provides 
brain  injury  survivors and  family members with  support. Their  contact details are 021 930 
2177 or 082 490 6153 or jennyroos@telkomsa.net.  
• Headway –  The brain  injury  association  is  another  valuable  resource but  has  no offices  in 
Cape Town. They are located in Gauteng and KwaZulu‐Natal only.  
• Online  resources  that  provide  valuable  practical  information  around  brain  injury  and  the 
care requirements can be accessed at:  
•   www.stroke4carers.org  
•   www.biausa.org 
•   www.caregiver.org 
 
   
 
 
 
  
